DISCURS INAUGURAL: ÉTICA Y PEDIATRÍA. by Ballabriga, Ángel
DISCURS INAUGURAL 
ETlCA Y PEDIATRIA 
Angel Ballabriga 
Unidad de lnvestigaciones Biomédicas 
Hospital Infantil "Vall d'Hebron", 
Universidad Autónoma de Barcelona. 
La pediatria comprende el estudio 
de un ciclo cronológico de la vida hu- 
mana, que se extiende en su nuevo 
concepto vigente, desde el momento 
del comienzo de la vida en la concep- 
ción, hasta el final del período de la 
adolescencia. Es el estudio del ser hu- 
mano en desarrollo. Durante este pe- 
ríodo 10s juristas se refieren a 10s me- 
nores y regulan su actividad a través 
de textos precisos. La moral pertene- 
ciente al campo de la ideologia filosófi- 
ca-religiosa y 10s mortilistas tienden a 
definir 10s derechos del niño. La ética 
es un conjunto de comportamientos. 
Para otros, es el estudio de 10s pro- 
cesos racionales de determinación de 
la mejor acción frente a elecciones 
opuestas y en un sentido más aplicado 
a la medicina a una bioética que toma 
a su cargo una responsabilidad de pro- 
tección de la vida humana en un uni- 
verso caracterizado cada vez más por 
el desarrollo acelerado y complejo de 
las ciencias biomédicas. 
En la ética pediátrica es el conjunto 
de comportamientos implicados para 
el mejor hacer en el ejercicio de la pro- 
fesión que se ocupa de la salud de 10s 
niños bajo sus aspectos de prevención 
y de cuidados, tomando el termino de 
salud en el sentido más amplio que 
este vocablo tiene por parte de la Or- 
ganización Mundial de la Salud, a sa- 
ber un estado de bienestar fisico, men- 
tal y social. 
Los rápidos progresos de la medici- 
na a lo largo de 10s Últimos 40 años 
han ido conduciendo a una fragmenta- 
ción progresiva de esta medicina y a la 
creación de subespecialidades, con lo 
cual ha habido también una pérdida 
cada vez más notable de la visión del 
conjunto del paciente. 
La pediatria no ha escapado a estos 
hechos, ni a 10s progresos de la genéti- 
ca en general, comprendiendo la inge- 
niería genética y del diagnóstico pre- 
natal, la introducción de 10s trasplan- 
tes y la mayor agresividad de algunas 
de las nuevas tecnologías, as; como 
una mayor generalización de la medi- 
cina socializada que va reemplazando 
a la tradicional relación médico-pa- 
ciente, han suscitado que en el mo- 
mento presente hayan nacido prsble- 
mas éticos delicados, algunos de difícil 
solución, teniendo en cuenta ade,más 
que la acción del pediatra debe consi- 
derar también el lugar que ocupa el 
niño en la estructura religión-cultura, 
englobando distintos aspectos de esas 
culturas, de las creencias y de las tradi- 
ciones de la comunidad. 
En el momento actual la ética de la 
comunidad científica no tiene todavía 
un carácter perfectamente hsmogé- 
neo y está sometida a la presión de 10s 
problemas nuevos que le afectan. 
Si como señalan PELLEGRINO y 
THOMASMA (1 ) consideramos la me- 
dicina como una relación consentida 
mutuamente debiendo actuar sobre el 
bienestar del individuo a nivel del 
cuerpo y a través de él, debe buscarse 
siempre tomar una decisión "justa" 
que debe además significar una deci- 
sión que sea "buena" y no solamente 
correcta y que en consecuencia debe 
tener una cierta dimensión ética. Po- 
dremos preguntarnos i y  como tomar 
una decisicin ética? 
Para algunos lo será aplicando la 
moral de las consecuencias, es decir, 
la evaluación de un acto ético por sus 
consecuencias, que seria una doctrina 
esencialmente finalista. Otros aplica- 
rán el concepto de "razonamiento éti- 
co" llamado deontológico, que seria 
un sistema basado sobre el concepto 
del deber. En este caso el mayor inte- 
rés es la definición de 10s principios 
considerados como justos, tanto s i  
conducen a buenos resultados o no. 
Los principios modernos adaptados 
a nuestra socicdad y a nuestra tecnolo- 
gia científica fueron manifestados por 
primera vez claramente en 1947 en 
ocasicin del proceso de Nurenberg, a 
través de la llamada Carta de Nuren- 
berg (2). Luego, la nueva declaración 
de los Derechos del Niño en el curso 
de la 841 Sesión Plenaria de la Asam- 
blea General de las Naciones Unidas 
en 1959 (3) y posteriormente, a través 
de la tleclaraci6n de Helsinki en 1964 
adoptada en ocasion de la 18 Asam- 
blea Medica Mundial, mas tarde revi- 
sada por la 29 Asamblea Médica Mun- 
dial en Tokio en 1975, y modificacio- 
nes posteriores constituyendo la De- 
claracicin de Helsinki I I  actualmente vi- 
gente (4). En relación especifica con la 
pediatria, se celebro el coloquio Ética 
y Pediatria en el Centro internacional 
de la lnfancia de Paris en 1982 (5), en 
el cual ya se detallaron muy especifica- 
mente algunos aspectos. 
Como señalamos nosotros (6) en 
esa ocasión, según el derecho Roma- 
no tradicional, la autoridad paterna 
domina hasta la mayoria de edad, 10s 
padres toman las decisiones de acción 
médica, sin embargo, sus decisiones 
están fuertemente influenciadas por la 
opinión del médico. Estos hechos nos 
conducen a una serie de preguntas, 
jexiste una doctrina precisa que pue- 
da ayudar al pediatra? iEsa doctrina di- 
fiere en algo en relacicin de las caracte- 
risticas culturales y religiosas de las di- 
versas comunidades, 2Cuáles son 10s 
limites de estas variaciones? ;Estos li- 
mites varian ellos constantemente con 
10s modos de pensar de nuestra socie- 
dad? 
Para 10s que hemos ejercido en 
grandes hospitales pediatricos durante 
largo tiempo, hospitales dotados de 
unidades de tecnologia avanzada en 
cuidados intensivos, tanto para recién 
nacidos como para niños mayores, 
con unidades de hemodialisis y tras- 
plantes, nos hemos acostumbrado a vi- 
vir con la presión constante de 10s pro- 
blemas humanos. Es mas, hemos esta- 
dos confrontados continuamente a 
responsabilidades de vida o muerte 
cuando hemos tomado decisiones de 
detención o no de una técnica deter- 
minada de mantener la vida. 
Por ell0 es importante el discutir en 
una perspectiva ética hasta qué punto 
el derecho a la vida es absolut0 o si 
puede ser ultrapasado en ciertas justifi- 
caciones. Y entonces ya surge una 
nueva cuestión, jes que existen dere- 
chos que tengan una base moral por 
encima del derecho a la vida? En 10 
que concierne al adulto en 10s últimos 
años, han aparecido nuevas situacio- 
nes como las "órdenes de no reanima- 
ción" o 10s llamados "testamentos vita- 
les", basados en el principio de no 
prolongar la vida en ciertas condicio- 
nes. 
El planteamiento ha sido hecho so- 
bre tres principios: 1.O Cada persona 
tiene el derecho de vivir si lo desea, 
2 . O  cada uno tiene la obligación de vi- 
vir tanto si lo desea como no, 3." cada 
uno tiene el derecho a morir si lo de- 
sea. Frente a estos principios cuya dis- 
cusión pone problemas absolutos de 
conciencia individual, otro problema 
muy grave se añade en relación a la 
pediatria, y es el de 10s limites a partir 
de 10s cuales un niño puede tomar éI 
mismo la decisión que le concierna. 
Es decir, cualquier actuación que 
presuponga una competencia por par- 
te de la persona que actúa ofreciendo 
una libre elección al enfermo en rela- 
ción a un problema, mientras que el 
niño en este aspecto es incompetente, 
incluso desde el punto de vista legal. 
La dificultad entonces esta en estable- 
cer 10s limites éticos soportables en re- 
lación con la presión familiar para 
aceptar o rechazar formas o métodos 
de cuidados intensivos o bien para to- 
mar la decisión de ir hasta el máximo 
en el tratamiento, o en fin, el de acep- 
tar la muerte. 
En el adulto el llamado consenti- 
miento informado no siempre es fácil 
de decidir, alin realizado naturalmente 
con el paciente en condiciones de 
buena salud mental. La información 
que se debe dar ha de estar en función 
de su cultura, de su vocabulario, de su 
nivel económico y de sus posibles mo- 
tivaciones. 
En el niño este problema es todavia 
mis complejo, porque aun mantenien- 
do lo que llamariamos 10s derechos 
del niño, que siempre han sido motivo 
de declaraciones bastante vagas, y 
que aunque son afirmados no siempre 
son respetados por nuestras socieda- 
des, es evidente que hasta una deter- 
minada edad el menor no puede dar 
10 que llamariamos un consentimiento 
informado Iúcido. 
El limite de esta edad también ha 
sido discutido, aunque se ha manteni- 
do en términos también bastante va- 
gos como el de alcanzar un determina- 
do grado de madurez. La discusión ha 
motivado que 10s limites fueran situa- 
dos en 14 años para la mayoria, en 12 
años para otros e incluso en 7 Ó 8 años 
para otros. 
Por debajo de estas edades o en au- 
sencia clara de la posibilidad de emitir 
un consentimiento lúcido por falta de 
madurez esta capacidad legal es de la 
responsabilidad de 10s padres. Se ha 
empezado a establecer una distinci6n 
entre el consentimiento Iúcido y la no 
objeción. 
Tanto desde el punto de vista etico 
como desde el punto de vista juridico, 
se ha limitado a obtener el consenti- 
miento informado de la madre y la no 
objeción por parte del padre, o al con- 
trario, y por parte de otros se preconi- 
za el consentimiento de ambos padres 
y la no objeción del menor de una 
cierta edad. 
Pasemos ahora a examinar que as- 
pectos son 10s que se imbrican en la 
etica medica en relación con el con- 
sentimiento informado por parte del 
propio niño o en su defecto por parte 
de la familia. Estos aspectos 10s pode- 
mos creo yo englobar en tres puntos. 
Un primer punto es el que afecta a 
10s métodos de diagnóstico y explora- 
ción y a las conductas de tratamiento. 
Otro comprende 10s ensayos terapéuti- 
cos y de prevención; y un tercer0 que 
afecta a la investigacion científica 
pura. A el10 podemos añadir un aden- 
da referente a las imbricaciones de la 
ética médica en el establecimiento de 
prioridades por parte de las adminis- 
traciones y en relación a la gestión de 
10s recursos sanitarios y al estableci- 
miento de programas basados sobre el 
concepto costo-beneficio. 
Sobre estas cuatro situaciones rela- 
tadas a las cuales afectan de lleno 10s 
aspectos éticos, podemos reconocer 
cinco principios generales señalados 
por ROYER (7). El primer0 seria la no 
nocividad probable, es decir, la reduc- 
ción de 10s riesgos al minimo. E l  segun- 
do el de la utilidad potencial, en su 
sentido más amplio, afectando al pro- 
pio niño, a la familia y a la comunidad. 
Este concepto excluye por ejemplo 
Id utilización de 10s niños normales 
como testigos, aunque ello sea un obs- 
táculo para el conocimiento de algu- 
nos aspectos del desarrollo de la fisio- 
logia normal, y aunque algunos grupos 
cientificos y juristas han incluido den- 
tro de este concepto de utilidad poten- 
cial aquellos aspectos que puedan ir 
en interés de la familia o incluso de la 
comunidad a través del consejo gené- 
tico. Siempre en estas circunstancias 
resulta muy difícil establecer unos limi- 
tes precisos. 
Otro aspecto es el de la garantia to- 
tal de un control medico y familiar, y fi- 
nalmente otros dos aspectos, el de la 
aprobación de cualquier programa 
por parte de un Comité Ético apropia- 
do, que luego vamos a discutir más en 
detalle, y finalmente el tener en cuenta 
el nivel cultural de la familia, asi como 
su ideologia y sus creencias, en algu- 
nos aspectos modificables para una 
decisibn u otra. 
Estos aspectos son asimismo de un 
gran interés en otras culturas diferentes 
a la nuestra occidental, por ejemplo 
10s médicos musulmanes reunidos en 
Kuwait en 1980 trataron de elaborar 
una ética específicamente Islimica (8), 
en relación por ejemplo a la practica 
de autopsias o la donación de órga- 
nos, basándose en el principio de la 
necesidad por encima de la prohibi- 
ción. 
ETICA EN EL DIAGNOSTICO 
Y EXPLORACION 
EN PERINATOLOGIA 
Ahora vamos a prestar una especial 
atención sobre algunos aspectos en re- 
lación a 10s métodos diagnósticos y de 
exploración y a las conductas de trata- 
miento, y para ello nos vamos a cen- 
trar fundamentalmente en la ética en 
perinatologia y en ocasión de 10s tras- 
plantes en la infancia. 
El desarrollo de las unidades de cui- 
dados intensivos neonatales en las últi- 
mas tres décadas ha planteado el pro- 
blema de la sobrevivencia de niños na- 
cidos con grandes limitaciones junto a 
10s problemas de mantenimiento de la 
vida en situaciones prácticamente ter- 
minales. Los avances en la tecnologia 
médica han sido enormes en estos últi- 
mos 40 años, y con ellos se han plan- 
teado un mayor número de problemas 
éticos y legales. 
Los limites entre la ética y la legali- 
dad y sus conexiones, obligan al neo- 
natólogo a hacer frente a situaciones 
para las cuales en general no esta pre- 
parado y no ha recibido una especial 
formacion, y por otra parte no es posi- 
ble el aplicar una simple generaliza- 
ción de medidas como seria la instala- 
ción de protocolos universales para to- 
dos 10s casos, dada la complejidad de 
10s mismos. 
Aparte ciertas consideraciones co- 
munes que pueden afectar a todos los 
casos, la decisión que comporta una 
discusion ética debe ser establecida 
caso por caso, y en nuestra opinión 
este criterio no debe ser planteado 
como un criterio absolut0 bajo la pers- 
pectiva del todo o nada, y por ello las 
decisiones que deben ser tomadas tie- 
nen que ser lo suficientemente flexi- 
bles en orden a establecer fundamen- 
talmente cual es el mejor interes para 
el niño. 
Los dilemas éticos que se presentan, 
que son ya multilemas, en relación 
con el niño pretérmino pueden com- 
prender, 1 ) 10s problemas de reanima- 
ción, 2) el papel del medico, la enfer- 
mera, 10s padres y la ley en las decisio- 
nes éticas que son tomadas, 3) las prio- 
ridades que deben establecerse, 4) 10s 
limites de viabilidad, 5) la prolonga- 
ción de la vida más alla de las posibili- 
dades de obtener un desarrollo que 
sea considerado como humano, 6) las 
acciones a enfocar en el niño pretérmi- 
no de muy baja edad gestacional afec- 
to de malformaciones severas asocia- 
das, 7) finalmente, 10s problemas de 
investigación pura en el niño nacido 
de bajo peso. 
Es evidente, y ello nos parece una 
norma general, que en el periodo neo- 
natal inmediato todo nacido vivo debe 
ser reanimado s i  lo necesita, indepen- 
dientemente de cual sea su peso y de 
cual sea su edad gestacional, para des- 
pues realizar una evaluación completa 
de la situación. E l  prlmer problema es 
ya el de establecer durante cuanto 
tiempo debe hacerse el máximo es- 
fuerzo para continuar con medidas ex- 
traordinarias. 
E l  estudio retrospectivo de SILVER- 
MAN (9) referente a 10s excesos de tra- 
tamiento muestra como el aumento 
creciente de experiencia social en la 
persona que toma la decisión va para- 
lelo también al aumento creciente de 
cierto grado de ambigüedad moral. 
Aquí en este punto empieza la dis- 
cusión entre el criterio de llevar ade- 
lante el máximo en todos 10s niños in- 
dependientemente del pronostico a 
largo termino, o el criterio opuesto de 
no prolongar el empleo de medidas 
extraordinarias cuando parece claro 
que el caso est6 fuera de toda esperan- 
za en relación con la falta de latido 
cardiaco, el puntaje de Apgar y 10s li- 
mites de peso por debajo de la viabili- 
dad conocida, y esto independiente- 
mente de la coexistencia o no de mal- 
formaciones asociadas. 
Nosotros pensamos que las medi- 
das que podriamos llamar salvadoras 
de la vida no deben detenerse mien- 
tras parezca razonable la situación 
para hacer tratamiento y que este trata- 
miento debe incluir su aplicación a 10s 
niños muy inmaduros y a 10s niños se- 
veramente asfixiados. Es durante el se- 
guimiento de estos niños, que algunos 
piensan que la decisión final de conti- 
nuar o no tratamiento activo se esta- 
blece a través de la decisión individual 
del médico responsable. 
En nuestra opinión una decisión que 
comprenda el cese de las medidas ex- 
traordinarias de mantenimiento de la 
vida debe ser tomada conjuntamente 
con el personal médico, la familia y el 
dictamen del Comité de Ética, acerca 
del cual luego me extenderé mis.  
Pensamos también que desde el 
punto de vista ético y legal no es nece- 
sario que todos 10s niños tengan que 
ser absolutamente mantenidos bajo 
medidas extraordinarias simplemente 
porque disponemos de la tecnologia 
necesaria y la sabemos manejar, pero 
si es nuestra obligación el proveer de 
cuidados médicos suficientes mientras 
objetivamente parezca ello razonable. 
Una encuesta entre 117 neonatólo- 
gos españoles (10) a 10s cuales se ha- 
bia preguntado su opinión en relación 
a la defensa a ultranza del manteni- 
miento de la vida en cada recién naci- 
do  utilizando todos 10s métodos ex- 
t r ao rd ina r i ~~  independientemente del 
diagnostico o del pronóstico tardío, 
daba un 11.2% que contestaban "si", 
de mantener esta opción y un 84.5% 
que mantenían el criterio de "no". Ma- 
nifestaciones en relación con la reli- 
gión jugaban un papel solamente en 
1.4%, en cambio la calidad de vida 
era decisoria en un 91.5'/0 aunque un 
77.5% preferim que la decisión final 
fuera también tomada baio el consejo 
de un Comité Etico. Con 24 semanas 
de edad de gestación y un peso de 
500 g por ejemplo, un 72% rechaza- 
ban el que se hiciera el tratamiento y 
con una hemorragia intraventricular 
de grado IV un 73% consideraban que 
se debían quitar las medidas extraordi- 
narias de mantenimiento de la vida. 
E l  informe NlSHlDA en una encues- 
ta realizada entre 35 jefes de unidades 
de cuidados intensivos neonatológicos 
en Japón muestra que en 1988 el nu- 
mero de decisiones de 10s comités de 
ética fue O y que en un 66% de los ca- 
sos la decisión final de discontinuar 
tratamiento fue tomada por el jefe de 
la unidad. U n  69% son partidarios de 
que exista un comité de ética y un 
60% de detener el tratamiento según 
10s casos tras una discusión ética. Lo 
que mas influenciaba una decisión éti- 
ca, hasta un 89% de 10s casos, era el 
pronóstico del niño en relación a su 
calidad de vida, y la detención de tra- 
tamiento también se referia en un 
63% de 10s encuestados a los casos 
con severo daño cerebral. 
Al aplicar el juicio ético-moral de 
buscar el mejor resultado para el niño, 
hay que tener en cuenta que el criterio 
no es monolítica, dado que los siste- 
mas de valores no  son 10s mismos y la 
evaluación de los problemas morales 
viene determinado por su propio con- 
cepto de equidad. 
E l  actual concepto de muerte cere- 
bral nos lleva desde un punto ético y 
legal a la interrupción de 10s sistemas 
de soporte de vida cuando un estado 
neurológico de descerebracicin sin res- 
piración espontánea puede ser demos- 
trado dentro de unas condiciones lega- 
les especificadas, y la detenci6n del 
ventilador es admisible, aunque consi- 
deramos que tiene que hacerse tras 
discusión y aceptación por parte de la 
familia. 
Esta solución no es aplicable sin em- 
bargo en el caso en el cual el cerebro 
no est6 afecto y la situacicin es de 
"muerte" por parte de alguno de 10s 
otros aparatos o sistemas del organis- 
mo, aunque las opiniones son muy di- 
versas. 
La creación de los comités de ética 
locales en el propio hospital ha mos- 
trado ser útil en los casos en 10s cuales 
10s médicos y la familia deciden el dis- 
continuar o no una terapéutica deter- 
minada, también cuando no hay un 
acuerdo entre 10s padres o entre la fa- 
milia y el equipo medico acerca de la 
decisión que hay que tomar en un 
caso determinado. 
Una encuesta en 1985 de la Sección 
de Hospitales Americanos mostraba 
que en un 70% de los hospitales de Es- 
tados Unidos estaba ya funcionando 
este comité de ética. Los objetivos fun- 
damentales estaban centrados en la 
medicina perinatal en relación con no 
cirugia en algunos determinados niños 
con determinados tipos de malforma- 
ciones o limitaci6n de la terapéutica 
en algunos determinados grados de 
daño cerebral. E l  criterio de tomar una 
decisión solamente entre los padres y 
el equipo médico parece demasiado 
simple y ello podria conducir en algu- 
nos casos a no tratamiento de niños 
con defectos cuya solución es posible. 
En otra encuesta entre cirujanos pe- 
diatra~ y pediatras la mayor parte de 
ellos indicaban que no se considera- 
ban moralmente obligados e indepen- 
dientemente de su religión a tratar de 
salvar todo recién nacido con el em- 
pleo de métodos extraordinarios. Sin 
embargo, si la decisión de 10s padres 
puede poner en peligro lo que noso- 
tros llamamos "el mejor interés del 
niño", el médico en apoyo de su pro- 
pia decisión plieda recibir el apoyo 
del comité ético y tiene la obligación 
de proveer de cuidados al paciente, in- 
clusa solicitando si  es preciso el apoyo 
judicial, o en casos de emergencia a 
proceder sin el permiso de 10s padres. 
Esta circunstancia debe ser muy te- 
nida en cuenta cuando se trata del em- 
pleo de medidas que son realmente 
casi experimentales y que el gran entu- 
siasmo que pueda existir por parte del 
médico debe estar presidido por la 
más absoluta objetividad al tomar la 
decisión apropiada. 
Lamentablemente se est5 observan- 
do un transfer sútil pero gradual en el 
sentido de una menor responsabilidad 
por parte de personas muy imbricadas 
en la alta tecnologia, tratando de llegar 
a situaciones en que las maquinas to- 
men la responsabilidad de las perso- 
nas. Estos aspectos ya fueron plantea- 
dos por nosotros en ocasión del sim- 
posio de prevención de prematuridad 
y niños de bajo peso en Helsinki en 
1987 (11). En neonatologia concurren 
dos factores que aumentan la dificul- 
tad, uno de ellos es que la persona 
rnás afectada, el propio niño, no va a 
tomar parte en la decisión y otra que 
en muchos casos el pronóstico a cor- 
to, medio y largo plazo no siempre es 
exacto. 
Asimismo, a la hora de tomar deci- 
siones en uno u otro sentido, aun situa- 
dos dentro de la ética mis estricta esta 
decisión va a estar influenciada por la 
mezcla de personalidades individuales 
de médicos y padres y por las distintas 
filosofias personales. La decisión de 
cesar de tomar medidas extraordina- 
rias para mantener la vida oscila siem- 
pre en la discusión entre el recién naci- 
do que parece sin esperanza en rela- 
ción al pronóstico psicomotor poste- 
rior y su derecho a morir. 
Se ha dicho que la decisión de limi- 
tar las medidas extraordinarias tendria 
que ser únicamente a 10s casos de po- 
tencial de vida O y pronóstico 0, pero 
realmente nos hemos de preguntar 
jcuáles son 10s limites y caracteristicas 
para fijar estos casos? Esta solución es 
discutible cuando el cerebro no est5 
afectado y existe una situación de 
muerte de algún otro .aparato o siste- 
ma, como podria ser la muerte "pul- 
monar" o el intestino absolutamente 
corto. 
En la experiencia de BENFlELB y co- 
laboradores (12) en 19 casos la familia 
tom6 la decisión y el médico se limitci 
a retirar el respirador cuando la situa- 
ción parecia sin esperanza, estos ca- 
sos tenian membrana hialina asociada 
con dos o más complicaciones mayo- 
res, algunos de ellos y otros además 
malformaciones congenitas o encefa- 
lopatia hipóxica. Situaciones muy 
poc0 definidas pueden presentarse 
durante semanas y meses en pacientes 
con displasia broncopulmonar conse- 
cutiva a membrana hialina tratada. 
En cualquier caso cuando se ha Ile- 
gado tras una evaluación objetiva a la 
conclusión de fin inevitable, no cree- 
mos se deba continuar con situaciones 
intermedias; las actitudes de solo dar 
fluidos pero no nutrientes, o dar algún 
oxigeno retirando la respiración asisti- 
da parecen soluciones absolutamente 
hipcicritas. Estas actitudes de retirar 
medidas de soporte que parecen ordi- 
narias tienen también sus detractores 
pues se podria plantear la cuestión de 
s i  seria preferible terminar con una in- 
yección de morfina o potasio. 
El caso en abril de 1982 que ha pa- 
sado a ser conocido como el caso de 
baby Doe, nacido en el hospital de 
Blomington, Indiana, de un síndrome 
de Down con es6fago incompleto y al 
que los padres dieron prioridad de no 
hacer ninguna intervención quirúrgica 
y retirar la alimentaci6n intravenosa, 10 
que motivo la muerte días más tarde, 
condiciono la primera "regla baby 
Doe" a través de la intervención de la 
Secretaria de Salud y de Servicios Hu- 
manos, de Estados Unidos (13), seña- 
lando que la discriminación en ese as- 
pecto de la alimentación y cuidados 
para los niños con graves defectos 
congénitos estaba prohibida por la ley 
federal e incluia la obligación de la ins-. 
tauración de un teléfono linea caliente 
gratuito durante 24 horas para denun-. 
ciar cualquier caso similar que pudiera 
presentarse. Los casos que fueron de-. 
nunciados en 10s meses siguientes re-. 
ferentes al Strong Memorial del hospi-. 
tal de Rochester y del Vanderbilt Un¡-- 
versity hospital en Nashville (Tenessee) 
(14), junto a las protestas por parte de 
la American Academy of Pediatrics y 
de la American Hospital Association 
sobre la intrusión del gobierno federal 
en la relación paciente y proveedor de 
salud motivaron una gran discusión 
hasta que finalmente el juez GESEL 
dictarnin6 la invalidez de la acci6n del 
Departamento de Salud y Servicios 
Humanos. La posterior regulacicin 
Baby   de en su nueva versión, aun- 
que mantenia la posibilidad de la linea 
cafiente daba prioridad a la interven- 
ción del comité de ética en primera 
instancia. 
Estos comités deberían estar en to- 
dos aquellos hospitales terciarios en 
los cuales los problemas de vida y 
muerte estan confrontados diariamen- 
te, asi como en todos aquellos hospita- 
les donde hay una unidad de cuidados 
intensives neonatales. El gran ataque 
que se hizo a la primera regla Baby 
Doe fue el que la decisión etica y legal 
pudiera quedar en manos de uno o va- 
r i o ~  pequeños burócratas aunque fue- 
ran médicos. La crítica se extendía 
también a la interferencia federal en 
las relaciones medico-paciente, dado 
que el médico y 10s padres actúan en 
nombre del niño para formar un con- 
trato ético social y legal cuando este es 
admitido en el hospital. 
En realidad cada niño con un defec- 
to severo o con una situación vida de- 
pendiente y su familia són Únicos y el 
método por el cual se toma una deci- 
sión ética debe ser lo suficientemente 
flexible para dar la mejor deí:isicin en 
nombre del mejor interés para el niño 
y la familia. El  problema importante es 
que la acción de estos comitks que ha 
sido recomendada pero no obligato- 
ria, trate decisiones éticas que no  sean 
hechas a través de procesos burocrati- 
zados. En algunos otros sitios se han 
creado comités permanentes que pue- 
den ser consultados en cualquier mo- 
mento y en otros han habido asocia- 
ciones integradas de médicos y legis- 
t a ~ .  
Debemos tener en cuenta que des- 
de el punto de vista legal cualquier re- 
cien nacido con servera malformación 
o no, supone una vida independiente 
y tiene sus propios derechos cualquie- 
ra que sean 10s deseos de 10s padres. 
En la fase inicial de shock emocional 
ante un defecte congenito scvero es 
difícil fijar una posición definitiva por 
parte de la familia, aunque la informa- 
ción médica recibida sea completa y 
detallada y comprenda todas las alter- 
nativas. En cualquier caso la interven- 
ción del Comité de Etica puede ser ex- 
traordinariamente Útil y no debe olvi- 
darse el hecho de la potencial respon- 
sabilidad criminal de padres, enferme- 
ras y médicos que pueden estar incri- 
minados en la decisión de retirar 10s 
medios ordinarios en 10s niños con 
malformaciones. 
En realidad el problema sigue sien- 
do complejo porque en encuestas con 
cirujanos pediatras y pediatras la ma- 
yoria de 10s médicos consultados inde- 
pendientemente de su religión indica- 
ban que no se ronsideraban moral- 
mente obligados a tratar de salvar a to- 
dos 10s recién nacidos. En el estudio 
de DUFFY y col. (15) en 299 muertes 
consecutivas ocurridas en una unidad 
de cuidados intensivos neonatales un 
14% de 10s casos estaban en relación 
a no haberse efectuado tratamiento y 
en ellos se incluian trisomias, mielome- 
ningoceles, enfermedad cardiopulmo- 
nar y síndrome del intestino delgado 
corto. 
Sin embargo, si la decisión de 10s 
padres pone en peligro el mejor inte- 
rés del niño, el médico independiente- 
mente de su propia opinión puede re- 
cibir el apoyo del comité de ética y su 
obligación es tratar de dar cuidados 
aunque sea con permiso del juez y en 
caso de emergencia proceder sin con- 
sentimiento de 10s padres. Situaciones 
de este tipo las hemos observado en 
padres adictos a algunas sectas religio- 
sas. Es necesario en todo caso mante- 
ner una adecuada comunicación entre 
el médico y la familia. 
Hasta ahora no hemos hablado del 
problema costo-beneficio en ningún 
aspecto, dado que creemos que la 
vida humana y el concepto costo-be- 
neficio no son paralelos para una mis- 
ma escala de valores. Los conceptos 
que han aparecido de "wrongful life" 
and "wrongful birth" (16), es decir, 
vida y nacimiento injust0 y perjudicial 
nos hacer ver como el pediatra está en 
una situación muy vulnerable tanto en 
lo referente a su responsabilidad civil e 
incluso penal y que le conduce a una 
acentuación de la práctica de Is que 
podiamos llamar medicina defensiva. 
En realidad se est6 produciendo el fe- 
nómeno de que el derecho es poco 
evolutivo en relación a la rapidez de 
evolución de la ciencia y de la tecnolo- 
gia, pero el derecho es una cosa y la 
ética otra. Se ha llegado a decir que la 
ética priva sobre la ley. 
La necesidad ha hecho que tenga- 
mos que hablar de una ética clínica en 
neonatologia y en perinatologia. En 
ella las decisiones deben ser tomadas 
muchas veces bajo la presión del tiem- 
po y cuando 10s hechos y Ios datss 
son todavia inciertos e incompletos. La 
cuestión central que se plantea es 
iqué es lo correcto y mejor para el 
niño? Alrededor del paciente y su si- 
tuación está la familia, la institución, la 
ley, la opinión pública y la economia. 
Nuestra obligación es llevar a termino 
el proceso de la decisión ética tomada 
y que esta decisión sea ejecutada en 
un sentido defendible moralmente, es 
decir, en el sentido moral más respon- 
sable, teniendo en cuenta que en el 
caso de la perinatologia esta decisión 
puede afectar a la madre frente al feto 
y viceversa. 
lncluso se ha tratado de regular 10s 
limites de actuación como ha sido pro- 
puesto por la Sociedad Alemana de 
Medicina Legal en la primera reunión 
de expertos en Einback en 1986, sin 
embargo debemos reconocer que de- 
masiadas leyes y regulaciones interac- 
cionan en la relación médico-enfermo 
y pueden ser nocivas. 
ETlCA Y LIMITES DE VlABlLlDAD 
Difícil cuestión que ha evoluciona- 
do en función del tiempo y del desa- 
rrollo tecnológico. En la década de 10s 
50 cuando teníamos nuestro primer 
servicio de neonatologia, 10s recién 
nacidos de bajo peso por debajo de 
10s 1.500 g sobrevivían un 55%, por 
debajo de 900 g tan solo un 2%. De 
todos eiios entre un 40-50% segÚn 10s 
pesos, tenían secuelas más o menos 
severas. En la década de 10s 80, es de- 
cir 30 años después, en 10s grupos de 
peso entre 700-999 g se obtienen so- 
brevivencias del 50-60% con un 10- 
15% de secuelas. 
Vivimos en la actualidad en una so- 
ciedad pluralistica que refleja el influjo 
de diversas religiones, distintas actitu- 
des filosóficas y sociológicas y diferen- 
tes tradiciones profesionales, con unos 
progresos tecnológicos que nos llevan 
a veces a considerar la muerte como 
un propis fracaso en nuestra actua- 
cidn o otras veces como una bendi- 
eión. 
Todo ello ha motivado cambios pro- 
fundos en la base de discusión, si se 
tiene en cuenta además que con ello 
se imbrican necesidades infinitas fren- 
te a recursos limitados. La sociedad 
históricamente en un momento deter- 
minado tal vez no se planteó de un 
modo profundo tsdo el problema filo- 
sófico que encerraba la selección en el 
nacer, al instaurar y regular métodos 
anticoncepcionales, mientras que en 
este momento posiblemente se est6 
esbozando la perspectiva horrible de 
una selección en el morir. 
Mantener una práctica ética en me- 
dio de las presiones y 10s argumentos 
puramente económicos independien- 
temente de la edad, de la futura pro- 
ductividad y de las calidades de vida, 
mantener esta practica ética en el sen- 
tido del mejor interés para el paciente 
ser6 cada vez más difícil en el futuro, 
y no debemos olvidar que la ética m6- 
dica es un valor constante, pero 10s va- 
lores que se aplican a la sociedad y la 
conducta de esta misma sociedad son 
continuamente variables. 
La idea de mantener la conducta &i- 
ca basada en el mejor interés del re- 
cien nacido es sencillamente correcta 
y fácil de aplicación cuando ese mejor 
interés del niño es la decisión de man- 
tener la vida, las dificultades empiezan 
cuando se tiene clara conciencia que 
la continuación del tratamiento supo- 
ne el no defender el mejor interés del 
niño. 
Un muy reciente informe señala que 
aproximadamente en mis  de un 5O0/0 
de 10s casos de terminación fatal en las 
unidades de cuidados intensivos neo- 
natales en Holanda, en un momento 
determinado de la evolución se ha 
promovido discusión acerca de la con- 
tinuación o no del tratamiento (17). 
Otros informes de la Sociedad Holan- 
desa de Pediatria (18, 19) publicado 
hace tan solo muy pocos meses ya 
centra tres grupos de pacientes en 10s 
cuales la discontinuación del trata- 
miento con métodos muy activos de- 
bia ser considerado. De ellos en un 
primer grupo de recién nacidos se ci- 
tan aquellos en que la iniciación de un 
tratamiento intensivo no debe ser con- 
siderado como aprspiado. 
Antes ya hemos hablado acerca de 
la necesidad de iniciar tratamiento de 
reanimación en todos 10s casos que lo 
necesiten y hacer seguidamente una 
evaluación más correcta, sin embargo, 
ya se ha empezado a hablar de 10s 
problemas éticos que pueden surgir 
como resultado de un tratamiento co- 
rrecto desde el punto de vista tecnsló- 
gico pero iniciado con una decisi6n 
inapropiada. Compartimos también la 
opinicin de SAUER (17) en que al prin- 
cipio del tratamiento en la mayor parte 
de los casos es imposible el predecir el 
resultado final con un grado de certe- 
r a  razonable, por lo cual es obligato- 
rio en un seritido etico-moral el iniciar 
la terapGutica, dado que el recién naci- 
do siempre en este caso debe recibir 
el beneficio de la duda. 
Es evidente que tratar todos 10s ca- 
sos est5 moralmente justificado, pero 
que asimismo la calidad de vida futura 
es igualmente importante. En este sen- 
tido la utilizaci6n de medios extraordi- 
narios siempre con las limitaciones de 
definici6n de lo  que estos métodos ex- 
t r ao rd i na r i ~~  realmente significan, con- 
ducen a una completa asociación del 
binomi0 médico-familia, procediendo 
en conjunto al mejor interés del pa- 
ciente, es decir, una decisi6n consen- 
suada entre ambos. 
Cuando se habla de una decisión 
por parte del medico no es una deci- 
sión individual, sino una decisión en 
relación con la opinión asimismo con- 
sensuada con el personal asistencial. 
E l  apoyo del comité de ética local pue- 
de ser de ayuda en la decisión, aun- 
que para otros la misión fundamental 
seria, no la toma directa de una deci- 
si6n sino evaluar posteriormente las 
decisiones que ya han sido tomadas 
para poder efectuar las oportunas mo- 
dificaciones de criterio a lo largo del 
tiempo. 
Los conceptos aplicables en perina- 
tologia y neonatologia lo  son también 
referente a la ética de las unidades de 
cuidados intensivos pediátricos, y de 
trasplantes. Únicamente perseverando 
en nuestros fundamentos éticos y re- 
conociendo continuamente nuestras 
obligaciones frente a nuestros pacien- 
tes de un  modo individualirado fuera 
de cualquier masividad anónima, po- 
dremos mantener nuestros principios 
recordando que la ética en pediatria si- 
gue teniendo un valor constante aun- 
que 10s propios valores de nuestra so- 
ciedad actual y sus conductas estén 
sometidos a continuos cambios. 
N o  olvidar también que la decisicin 
pediátrica, ética y la economia juegan 
papeles distintos en distintas culturas 
en diferentes momentos hist6ricos. 
Asi, el informe de QIU-KEZONG del 
departamento de filosofia de la Acade- 
mia China de Ciencias Sociales co- 
menta la práctica limitación total de las 
unidades de cuidados intensivos neo- 
natol6gicos en su país, bas5ndose en 
el criterio de maximalirar los benefi- 
c i o ~  minimizando los costes, y s i  se 
mantiene una política de solamente un 
solo niño por familia, se exacerba con 
ello el deseo de la familia de mantener 
precisamente un hijo sano, no afecto 
de ninguna tara o secuctla de una ac- 
tuacicin medica anterior. 
El criterio de mantener el "rnejor iri- 
terés del niño" individualirado para 
cada caso, ha sido también objeto de 
discusicin, argumentantlo que cual- 
quier moral que sigue el conc:ctpto de 
tratar el individuo como unitlatl autó- 
noma es incoherente dado que los de- 
rechos son sociales en su origen y por 
tanto no habria tan solo el mejor inte- 
rés del recién nacido sino también los 
intereses competitivos de la familia y 
de la comunidad. 
ETICA Y TERAPEUTICA 
Entremos ahora en el campo de la 
terapéuticca y aquí querria resaltar el 
concepto de la llaniada "tc2rapéutica 
experimental". Los limites entre la tera- 
péutica convencional y la experimen- 
tal son muy fluidos y pretentler csta- 
blecer reglas rigidas rt~gularido algu- 
nos de 10s usos terapéuticos innovado- 
res es poco realista. Algunas tecnicas 
innovadoras como la monitorización 
fetal y la amniocentesis actualmente 
casi de uso generalizado rutinario, 
haee muy pocos años vimos como da- 
ban 10s primeros pasos como investi- 
gación fetal en un terreno euyos perfi- 
les éticos eran de difícil delimitación. 
En 10s añss 72 y 73, o sea tan solo 
haee 20 años, el Departamento de Sa- 
lud y Seguridad Social del Reino Uni- 
do y el lnstituto Nacional de Salud de 
Estados Unidos dieron algunas normas 
(28, 21) sobre la investigación en el 
fets e investigaciones materno-fetales, 
así como sobre la protección de 10s su- 
jetos humanos. 
Especialmente en pediatria 10s trata- 
mientos innovadores a veces pasan en 
muy poc0 tiempo de la fase experi- 
mental a la de rutina con serias conse- 
cuencias desde el punto de vista legal, 
ético y económico y pueden casi brus- 
camente variar de un empleo de dudo- 
sa ética a ser poc0 etico el no emplear- 
10. La entrada de una terapéutica inno- 
vadora experimental en la infancia en 
todo caso es dependiente del informe 
de autorización por parte de 10s pa- 
dres y en cualquier caso el niño puede 
salir de la experiencia en cualquier 
momento. 
Como científicos debemos señalar 
que tan solo 10s ensayos prospectivos 
debidamente controlados pueden es- 
tablecer definitivamente 10s riesgos o 
. beneficios de 10s nuevos tratamientss 
pero no siempre ha ocurrido asi como 
ha sido el caso con el ECMQ (oxigena- 
ci6n por membrana extracorporea). 
Tras casi 30 años desde su iniciación y 
12 años de fracaso, empezó de nuevo 
en 1980 y la predicción de curaciones 
ha llegado a ser del orden del 70% al 
tratar pacientes que normalmente pre- 
sentaban una mortalidad del 80% (22, 
23, 24). Los problemas éticos se pre- 
sentaron sobre si era correcto el asig- 
nar de un modo randomizado a dos 
terapeuticas que podían mostrar indi- 
ces de sobrevivencia muy distintos, y 
por ello en otros ensayos hubo una 
fase randomizada y otra no randsmi- 
zada. Cuando se comparó con tera- 
péuticas convencionales avanzadas 
como técnicas de hiperventilizaci6n 
asociadas con parálisis farmacológica 
y vasodilatación pulmonar entonees 
las cifras con ECMO eran absoluta- 
mente parecidas a las obtenidas con la 
terapeutica convencional. La ligadura 
de la carótida y de la yugular dereeha 
que comporta la técnica, condicionó 
lesiones neurológicas del srden de un 
10-25% en casos con ECMO, sin em- 
bargo el porcentaje de lesiones neuro- 
Iógicas por anoxia y hemorragias era 
parecido en 10s casos de tratamiento 
convencional pese a no practicarse li- 
gaduras. 
El empleo preventivo de surfactante 
y la respiración mecánica oscilatoria 
de alta frecuencia ha mostrado cuan 
dificil era mantener unas normas de 
ética estricta en 10s primeros tiempos 
de una terapéutica innovadora para 
pasar luego casi de un modo ininte- 
rrumpido a ser acusados de poca ética 
por no ser utilizado el método y con la 
persistencia de problemas a largo pla- 
zo de muy difícil estirnaci6r-1, tanto en 
relación a las lesiones neurológicas 
como al mayor número de enfermeda- 
des crónicas . pulmonares y hemorra- 
gias cerebrales en edad joven. 
El  primer uso de la ventilación líqui- 
da con perfluorocarbono en vez de 
aire en prematuros realizada en 1990 
(25, 26), representó la culminación de 
más de dos décadas de investigaeio- 
nes de laboratorio, explorando las al- 
ternativa~ de soporte respiratorio y 
aunque 10s tres casos en edades gesta- 
cionales de 23 a 28 semanas solo vi- 
vieron dentro de las 19 primeras horas 
de la respiración líquida, los datos re- 
cogidos con esta terapéutica de inves- 
tigación han permitido apreciar el va- 
lor potencial del método en humanos, 
después de haber sido utilizada en el 
cordero prematuro y en el cordero 
con síndrome de aspiración meconial. 
Aunque la técnica parece ser efectiva, 
falta una mayor comprobación sobre 
su seguridad y se requiere adquirir una 
experiencia en su empleo, planteán- 
dose con todo ello nuevos dilemas éti- 
cos. 
ETlCA Y TRASPLANTES 
Especial discusion creo yo merece 
la cuesti6n del uso de Órganos de 
anencefálicos para trasplantes y que 
ya fue motivo de discusión al exponer 
los resultados obtenidos en el informe 
Medical Task Force for Anencephaly 
basado en datos de 80 anencefalicos 
involucrados en protocolos de tras- 
plantes de 25 instituciones (27). La dis- 
cusión ha sido ardua y ha oscilado 
desde pedir "que la anencefalia sea 
considerada como un caso especial en 
el que extraer los cirganos para tras- 
plante sea permitido sin tener en cuen- 
ta la vigencia del criterio de muerte ce- 
rebral" y así se ha hecho en algunos 
casos, hasta los que se oponen a cual- 
quier excepción sobre el criterio de la 
necesidad de la muerte cerebral com- 
probada para la obtención de órga- 
nos. El informe del Comité de Bioética 
de la Sociedad Americana del estado 
de New York en 1988 y el informe de 
SCHEWMON y colaboradores (28, 
29) en 1989 confirman que tos proble- 
mas prácticos y éticos que concurren 
en los anencefalicos como donantes 
de órganos hacen esta propuesta poc0 
atractiva. 
La idea de utilizar cirganos de anen- 
cefalicos en presencia todavía de algu- 
nas funciones del tronco cerebral en el 
donante nos parece rechazable y en la 
única ocasicin que hemos estado con- 
frontados a este problema nuestra de- 
cisión fué negativa, decisión que por 
otra parte nos fue muy criticada y mal 
aceptada. En la discusión actual para 
algunos grupos, el criterio de extraer 
los órganos independientemente de la 
presencia de varias funciones de acti- 
vidad del tronco cerebral, dado que 
justamente en estos casos es cuando 
se han obtenido los mejores resultatlos 
en los trasplantados, supondría el Ilc- 
var a tbrmino practicamente una terce- 
ra definición de la muerte. 
Otros grupos han partido de la base 
de que se está produciendo en estos 
anencefalicos una pérdida de las fun- 
ciones integrativas "suficiente" para 
que su muerte somática sea uniforme- 
mente inminente. Sin embargo debe- 
mos resaltar que el niño anencefálico 
es un niño que se est6 muriendo pero 
que todavía no está muerto. 
ETlCA E INVESTIGACION 
Señalemos también algunos con- 
ceptos relacionados con la dtica en co- 
nexicin a las investigaciones biom6di- 
cas en niños. En una guia de instruc- 
ciones sobre investigaciones biomedi- 
cas, fruto de un trabajo conjunto entre 
la Organización Mundial de la Salud y 
el Consejo de Organizaciones Interna- 
cionales de Ciencias Médicas (CIOMS) 
(30) en 1982 ya se cita que los niños 
no deben ser considerados en princi- 
pio como sujetos de investigaciones 
que puedan ser hechas en el adulto, 
aunque los resultados obtenidos en tos 
adultos no se pueden extrapolar en 
principio libremente al niño, quedan- 
do así un terreno de indecisicin. 
N o  se puede por otra parte caer en 
el extremo de considerar toda investi- 
gación biomédica en el niño como no 
ética. Así se ha especificado claramen- 
te que "pequeñas cantidades de fluí- 
dos biológicos o tejidos pueden ser 
obtenidos incidentalmente e inocua- 
mente para actividades de investiga- 
ción cuando tales materiales son re- 
queridos en cualquier momento para 
el diagnóstico o un tratamiento de ruti- 
na". Sin embargo, queda claro que no 
se debe hacer nada que motive riesgo 
o alteración psicológica, dolor o dis- 
confort físico poc0 razonable. 
Cuando lo que se refiere es a extrac-' 
ción de sangre en niños normales este 
aspecto ha de ser considerado siem- 
pre dentro del campo de un experi- 
mento. Aspectos detallados sobre esta 
cuestión son referidos en el informe 
sobre "instrucciones para ayuda de 10s 
comités de ética cuando consideren 
investigaciones que afectan a la infan- 
cia", publicado en el Reino Unido en 
1980 (31), en el trabajo de GIERTZ en 
1983 (32) y en el informe de la British 
Pediatric Association (33). 
Un punto importante es que alrede- 
dor de la edad de 14 años, según las 
observaciones de PIAGET (34) y KO- 
HLBERG (35) y 10s estudios de WEIT- 
HORN y CAMPBELL (36), se sugiere 
que el menor ha alcanzado el nivel de 
competencia para tomar decisiones, 
que difieren de las posibles tomadas 
por el adulto solo en términos de una 
menor experiencia e información, 
pero no en términos de capacidad 
para establecer este juicio. Este es un 
punto de gran interés si se tiene en 
cuenta que en edades inferiores hay 
una serie de matizaciones en el con- 
sentimiento para una investigación y 
en las relaciones entre el propio niño 
objeto de la experiencia y sus guardia- 
nes legales que han sido muy bien re- 
cogidas por NICHOLSON como edi- 
tor del libro sobre "lnvestigaciones 
Médi'cas en Niños, Etica, la Ley y la 
Práctica" (37). 
Hablemos ahora de prioridades. 
Hace tres años GARFUNKEL (38), el 
editor en jefe de una importante revis- 
ta pediátrica, señalaba en una editorial 
Prioridades para el uso de recursos li- 
mitados, el problema de las priorida- 
des a propósito del trasplante simultá- 
neo de múltiples vísceras abdominales 
en la infancia, seguidos de muerte. 
Nosotros en el curso del pasado año 
en un polémico trabajo que publica- 
mos en el Reino Unido sobre i A  don- 
de va la pediatria en España? señalaba- 
mos (39) como las prioridades varían 
según las circunstancias de estado de 
salud de la población y de disponibili- 
dad de recursos, y que estas priorida- 
des según como fueran resueltas po- 
dían entrar en conflicto con la'ética, 
dado que este es un asunto especial- 
mente delicado para 10s administrado- 
res involucrados en la sanidad, espe- 
cialmente si son médicos, por el peli- 
gro de establecer "prioridades políti- 
cas1' que en muchas ocasiones no han 
sido realmente confrontadas por ver- 
daderos expertos, neutros desde el 
punto de vista politico pero con sólida 
credibilidad científica, que propugnan 
medidas que puedan tener menos es- 
pectacularidad pero una mayor reper- 
cusión positiva de salud y bienestar 
frente a la comunidad. 
Es decir, creemos existe también 
una ética entre las prioridades médi- 
cas. Ello nos conduce a señalar breve- 
mente que la ética pediátrica también 
es extensible a la administración médi- 
ca, a las situaciones de discusión cos- 
to-beneficio, al establecimiento de las 
prioridades en 10s recursos y a la fun- 
ción y acciones desarrolladas hoy dia 
por 10s llamados departamentos de 
mejoria de la imagen o relaciones pú- 
blicas en relación a 10s acontecimien- 
tos médicos. Es preciso que entiendan 
que esa ética también les afecta. 
La publicación de imágenes al gran 
publico como las de baby Faye, sin 
respiración asistida tras el trasplante de 
corazcin de babuino, como ha comen- 
tado recientemente MILDRED STHAL- 
MAN (40) constituye un enfrentamien- 
to a la dignidad humana. Nosotros 
mismos recientemente hemos compar- 
tido la misma opinion al ver las foto- 
grafias y 10s reportajes difundidos por 
los medios de comunicaci6n en rela- 
ción a algunos trasplantes en niños, y 
en estos casos, con un cierto olvido de 
que la vida humana es sagrada y que 
no es ético el jugar con emociones por 
parte de burócratas con ansias de po- 
der y sobretodo por parte de médicos 
con afán de exhibicicin. 
Para terminar querria hacer una Ila- 
mada de atencicin sobre dos aspectos; 
uno de ellos sobre la necesidad de fo- 
mentar la constitución de los Comités 
de Etica Pediátricca y de hacerlo desli- 
gados totalmente de las comisiones de 
investigación para valoración científica 
de los proyectos de investigaci6n y asi- 
mismo aparte de las comisiones para 
el estudio de ensayos terapduticos. 
Los comites de etica deben actuar 
de un modo completamente indepen- 
diente, tener una base mixta cJe com- 
posici6n y no exclusivamente medica, 
y no estar solamente constituitlos por 
personas con buena voluntad, sino 
que además tengan un cierto grado dc 
formación reconocida sobre el particu- 
lar. 
El segundo aspecto es cl de insistir 
sobre la necesidad de una muy exacta 
matización acerca de estos proble- 
mas, dado que si bien de riingún 
modo se deben sobrepasar los limites 
que la ética y la moral plantean en rc- 
lación con la infancia, tampoco una vi- 
sión limitada deba ser el pretexto pard 
la obstaculización de un progreso en 
la ciencia medica, que en la illtima ins- 
tancia puede tambikn repercutir en be- 
neficio del mantenimiento de unas 
normas éticas sobre la vida. 
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